Les patients font une contribution précieuse à l\'élaboration et à l\'amélioration des soins cliniques. Les fondations et stratégies actuelles, y compris la Fondation canadienne pour l\'amélioration des services de santé et la Stratégie de recherche axée sur le patient du Canada, sont centrées sur les moyens de faire participer les patients au développement des services de santé. Par ailleurs, quantité de publications rendent compte des efforts visant à faire participer les patients à la prise de décisions et aux politiques pour la promotion des soins dispensés dans les milieux de soins actifs.^[@B1]^ Par comparaison, la participation des patients à la recherche n\'a reçu que peu d\'attention.^[@B2]^

L\'apport des patients à la recherche a évolué, passant d\'un rôle passif, dans lequel ils représentent des points de données, à un rôle actif, qui suppose leur contribution au processus de recherche. Selon les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC), l\'expression *participation du patient* renvoie à la collaboration importante des patients à la conduite de la recherche, et cette participation des patients est maintenant une exigence pour toutes les demandes de financement.^[@B3]^ Les IRSC recommandent d\'intégrer la perspective des patients à chaque étape du processus de recherche, c\'est-à-dire de la conceptualisation de l\'idée de recherche à la transposition des résultats de recherche dans la pratique clinique, en passant par l\'élaboration des protocoles.^[@B3]^

Nous pouvons tirer des leçons de l\'expérience des autres pays de la participation des patients à la recherche. Au Royaume-Uni, INVOLVE est un programme financé par le gouvernement qui appuie la participation active des patients à la recherche en santé à l\'échelle du pays^[@B4]^; toutefois, la contribution des patients au processus de recherche est habituellement décrite très sommairement dans les documents de recherche publiés, le cas échéant. Par conséquent, il est rare qu\'on comprenne complètement tous les effets de leur participation. Il faut que les études fournissent régulièrement des renseignements détaillés au sujet de la méthode utilisée pour faire participer les patients à la recherche, et au sujet de l\'incidence de cette participation sur les résultats et sur la poursuite des travaux de recherche.^[@B5]^

Très peu d\'études publiées en réadaptation ont inclus les patients dans le processus de recherche, sauf à titre de sujets.^[@B2]^ Aux États-Unis, le National Institute on Disability and Rehabilitation a reconnu l\'importance de la participation des patients qui ont une incapacité à la recherche en réadapation.^[@B6]^ Un certain nombre d\'études ont exploré l\'expérience des personnes vivant avec une incapacité,^[@B7]--[@B9]^ et ces dernières ont contribué à l\'élaboration du programme.^[@B10],[@B11]^ Toutefois, la participation des patients à la mise à l\'essai des interventions de réadaptation est encore rare,^[@B2]^ et cela contribue peut-être aux difficultés actuelles au chapitre de l\'élaboration, de la transposition, de la diffusion et du soutien des interventions de réadaptation fondées sur des données probantes dans la pratique clinique.

L\'importance de la participation des patients
==============================================

La participation active des patients à la recherche présente des avantages à de nombreux niveaux : le patient, le chercheur, le public et l\'ensemble de la collectivité. Pour le patient, les études qui font appel aux utilisateurs de services pour choisir les sujets de recherche entraînent l\'élaboration de protocoles de recherche ancrés dans la réalité quotidienne de l\'expérience des patients, ce qui signifie que les questions de recherche sont mieux adaptées aux besoins de la population. À titre d\'exemple, Morgan et ses collaborateurs ont recruté des personnes qui avaient subi un accident vasculaire cérébral (AVC) en tant que co-chercheurs dans une étude visant à évaluer la connaissance du public des AVC. Leur rôle de co-chercheurs consistait à déterminer et à orienter les objectifs de l\'étude.^[@B12]^ Les patients retirent des avantages personnels de leur participation à la recherche, notamment un sentiment accru d\'habilitation pour avoir contribué de façon utile au milieu de la santé et de la recherche, et aussi une meilleure gestion de la maladie grâce à l\'acquisition de plus amples connaissances sur la maladie et de stratégies d\'adaptation.^[@B13]^

La participation active des patients peut faciliter le processus de recherche à de nombreuses étapes, y compris l\'élaboration, le recrutement, l\'intervention et l\'analyse. La participation des patients à l\'élaboration du protocole de recherche peut permettre de déterminer les mesures de résultat qui ont de l\'importance à leurs yeux.^[@B14]^ Les utilisateurs de services peuvent aussi faire une critique pragmatique du contenu des feuillets d\'information, et ainsi contribuer au processus d\'obtention du consentement éclairé.^[@B15]^ Il a été démontré que la participation des patients améliore le recrutement et l\'attrition des participants; par exemple, Carroll et ses collaborateurs ont fait appel aux patients pour effectuer une intervention dans la collectivité. Cette intervention consistait à effectuer une visite à domicile et à faire des appels, et elle a permis de promouvoir la participation à la réadaptation cardiaque.^[@B16]^ La perspective des patients peut aussi augmenter les chances d\'élaborer et de proposer une intervention qui soit réalisable; par exemple, les utilisateurs de services ont amélioré l\'échéancier du massage thérapeutique pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson.^[@B17]^ Enfin, les patients peuvent accroître la profondeur de l\'analyse qualitative en ajoutant leur perspective aux interprétations.^[@B15]^

Certains prétendent que la participation des patients peut renforcer le lien entre la collectivité et les chercheurs, et faciliter ainsi la mise en œuvre des résultats de recherche dans la pratique clinique.^[@B13]^ De façon plus générale, la participation des patients établit la communication avec la collectivité, ce qui peut ensuite favoriser une plus vaste compréhension de la science et de la recherche^[@B13]^ parmi le public.

La participation des patients à la recherche
============================================

Selon un examen systématique de 142 études, l\'échantillonnage de commodité est la stratégie la plus souvent utilisée pour choisir les patients qui seront invités à participer activement à la recherche.^[@B1]^ Certaines des études examinées recrutaient des patients volontaires au moyen de publicités, notamment des affiches et des annonces dans les sites Web des hôpitaux^[@B1]^; les plateformes de médias sociaux comme Facebook, Instagram et Twitter, sont aussi d\'autres options. Fait intéressant, le recrutement de bouche à oreille effectué par les pairs ou les cliniciens ne semble pas être une stratégie fréquemment décrite dans les publications, mais elle peut offrir des possibilités. Pour que cette méthode réussisse, les professionnels des soins de santé doivent être informés sur la participation des patients et conscients de ce que représente le rôle, afin de pouvoir donner des renseignements exacts aux patients. Une combinaison de différentes méthodes pourrait être la meilleure approche pour recruter un échantillon diversifié de représentants des patients.

Une approche active de la participation des patients consiste à demander aux patients de siéger à un comité de recherche ou à un conseil consultatif durant toute la période de l\'étude; on appelle souvent les patients qui remplissent ces fonctions les *patients conseillers* ou *patients experts*. Le rôle du patient expert peut consister à assister aux réunions de recherche, à élaborer des idées de recherches futures, à examiner des propositions d\'étude et des demandes de bourse, et à aider à la transposition et à la mise en œuvre des résultats de recherche. Les activités de mise en œuvre peuvent inclure la rédaction d\'articles pour les magazines et journaux locaux, de même que pour les revues scientifiques, et des présentations aux événements locaux, aux réunions d\'équipe clinique et aux conférences de recherche.^[@B2]^

La participation des patients peut représenter un engagement substantiel. Il est donc important que les patients comprennent les exigences de ce rôle dès le départ. Ces exigences peuvent être présentées sous forme d\'un contrat que signent le patient et le chercheur. Certains établissements paient les patients pour qu\'ils contribuent à la recherche, bien que le montant de cette rémunération varie.^[@B18]^

Il est important de veiller à ce que les patients reçoivent une formation adéquate sur la méthodologie de recherche. En l\'absence de formation appropriée, les patients pourraient se retrouver à raconter surtout leurs expériences personnelles aux réunions, au lieu de faire des suggestions d\'amélioration au plan concept d\'étude.^[@B19]^ Toutefois, il convient de prendre en considération la durée de la formation offerte, puisque la distinction entre le rôle de conseiller profane et de chercheur de formation^[@B20]^ peut devenir floue. En fait, le rôle des patients peut être limité dans le temps puisque, au fil du temps, les patients deviennent eux-mêmes des professionnels.

Les défis de la participation des patients
==========================================

Certains patients qui participent au processus de recherche expliquent qu\'ils se sentent surchargés, frustrés et marginalisés.^[@B13]^ Il est important d\'avoir des attentes réalistes à l\'égard des patients; le fait de leur offrir de la formation sur la méthodologie de recherche peut réduire leur sentiment de frustration en améliorant leur capacité de contribution.^[@B21],[@B22]^ Le sentiment d\'être rejetés et marginalisés découle probablement des perceptions qu\'ont les patients de la valeur que les chercheurs accordent à leur contribution. D\'aucuns prétendent que la participation des patients à la recherche est symbolique.^[@B23],[@B24]^ Par ailleurs, il a été démontré que les priorités collectives ont une incidence sur la rigueur scientifique des études, ce qui peut expliquer pourquoi les chercheurs s\'opposent à la contribution des patients.^[@B25]^ Nous espérons que ces opinions, de la part des chercheurs comme des patients, se dissiperont à mesure que la méthode et l\'incidence de la participation des patients sont signalées plus fréquemment dans les études publiées.

Conclusion
==========

La participation des patients à la recherche en réadaptation présente d\'importants avantages pour les patients, les chercheurs et la collectivité. Il est possible de recruter un groupe diversifié de représentants des patients en utilisant de multiples méthodes, et ces personnes devraient participer activement à tout le processus de recherche. Les exigences de la participation des patients doivent être clairement définies, et il faut leur offrir une formation pour que leur contribution soit significative. Les demandes de financement pour la recherche doivent comprendre le coût de la participation des patients. La participation des patients à la recherche en réadaptation n\'est pas sans poser de difficultés, mais en reconnaissant la contribution des patients, nous pouvons considérablement améliorer la qualité de la recherche en réadaptation, et ainsi nous assurer que nous menons de la recherche pertinente et réalisable qui peut être plus facilement transposée dans le service clinique.
